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Ⅰ．はじめに
　平成24年度の児童福祉法の一部改正では，障
がいのある子どもが身近な地域でサービスが受
けられる支援体制がすすめられ，平成27年度に
は厚生労働省が小児在宅医療に関する施策につ
いて示している．さらに，平成28年度に児童福
祉法が改正し，都道府県や市町村などの地方公
共団体は，医療的支援が必要な障がい児が，心
身の状況に応じた適切な支援が受けられるよ
う，関係機関との連絡調整を行うための体制整
備を努めることになった．
　在宅ケアを必要とする子どもの支援には，医
療型児童発達支援，放課後等デイサービス，保
育所等訪問支援などの障害児通所支援，医療型
障害児入所施設，訪問看護などがある．高齢者
については，地域包括ケアシステムによって地
域で支えられる仕組みがあり，地域包括支援セ
ンターやケアマネジャーが相談業務やサービス
を調整している．しかし，小児については，在
宅ケアが医療や福祉など多施設で関わるにもか
かわらず，施設間での協働を促していく調整役
が制度化されていない．そのため，施設間での
協働を促していく調整機能も明確にされていな
い．とくに，医療的ケアを必要としている超重
症児の利用が増加しているため，子どもに重症
な障害があっても，子どもと家族に合わせた生
活を考え支えていくためには，医療的ケアが実
施できる施設間での協働体制が促進されること
が必要である．
　岩手県は総面積約15,275kmで広大な面積を
有しているが，二次保健医療圏内では一般道路
を利用して1時間以内で移動可能である．しか
し，障がいのある子どもの医療支援を行う病院
や施設は県庁所在地である都市部に限局され，
子どもの日々のケアについては，地域の診療所
や訪問看護ステーション，日中一時支援・短期
入所などの小規模な事業所が担っている．
　このような岩手県のように障がい児の医療的
支援を行う病院や施設が限局されている地理的
な状況において地域に根ざした在宅ケアを行う
ためには，障がいのある子どもへの日々のケア
を行う小規模の障害児通所事業所が子どもや家
族にあわせたケアを提供することが重要であ
り，医療的支援を行う病院や施設との協働の促
進が必要であると考える．
Ⅱ．研修会の目的
　この研修会は，障がいのある子どもと家族の
ケアに携わる多施設の専門職が，日々のケアか
ら湧き上がる子どもや家族への思いを大切にし
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ながら，その思いを反映し企画した．そして，
多施設の専門職が子どもや家族の状況，お互い
のケア状況を把握しながら，障がいのある子ど
もと家族にとってよりよいケアについて，お互
い学ぶ機会を提供することを目的としていた．
Ⅲ．研修会の企画
１．研修会の対象
　障がいのある子どもと家族が利用している施
設や事業所に研修会の案内を発送した．研修会
の参加者を，主に岩手県の障がい児施設，訪問
看護ステーション，児童発達支援事業所，放課
後等デイケアで働く障がいのある子どもと家族
のケアに携わる専門職とした．研修会の参加者
を表1に示す．
２．研修会のテーマ
　多施設で働く専門職が障がいのある子どもと
家族のケアに向けて協働し主体性や動機づけを
促進するために，実践者の現場から湧き上がる
思いを大切にし，研修会企画に参加者の考えを
反映し，参加者とともにつくりあげる会とした．
　本研修会が2018年9月から2019年9月までに開
催した会のテーマと内容を表2に示す．研修会
のテーマと内容は，事前申し込みの際や研修会
終了後のアンケートにおいて，参加者に要望を
聞き，次回の研修会の企画に取り入れた．事前
申し込み用紙には研修会への要望について，研
修会終了後のアンケートには研修会の感想，今
後の研修会のテーマと内容への要望についての
記載欄を設けた．研修会の感想を表3，研修会
への要望を表4に示す．
表1．研修会の参加者
所属の病院・施設
医療型障がい児入所施設  1施設　5名（41.7％）  看護師 5名  6施設 17名（50.0％）
 看護師10名
 療養介助専門員3名
 医師2名
 保育士2名
 2施設 6名（26.1％）  看護師5名 保育士1名
訪問看護ステーション  2施設　4名（33.3％）  看護師 3名 作業療法士 1名  4施設 7名（30.4％）  看護師7名
事業所（日中一時支援事業，
      デイサービス等）  1施設　1名（8.3％）  看護師 1名  6施設 8名（23.5％）
 看護師 6名
 保育士1名
 児童指導員1名
 4施設 4名（17.4％）
 看護師 2名
 保育士1名
 所長1名
大学病院NICU病棟  1施設 7名（20.6％）  看護師7名
保育園  1施設 1名（4.3％）  看護師1名
※障がいのある子どもの家族  ※家族1名（4.3％）
教育機関  1施設　1名（8.3％）  教員(看護師） 1名  1施設 2名（5.9％）  教員（看護師）2名  1施設 4名（17.4％）  教員（看護師）1名 学生3名
計 5施設 12名（100.0％） 14施設 34名（100.0％） 12施設 23名（100.0％）　※家族を含む
1回 2回 3回
１　研修会の参加者
表２　研修会のテーマ2．研修会のテーマ
研修会 テーマ 内容
第1回 　家族との関係づくりに困っていませんか？　　～家族の気持ちを考える～
講義
　・家族とは何か
　・家族アセスメント
　・家族との関係づくり
第2回 　障がいのある子どもの家族との関わりにいきづまって　　いませんか？　　～家族の気持ちを聴く～
講義
　・岩手県の重症心身障がい児と医療の現状
　・障がいのある子どもへの家族の思い
グループワーク・交流会
　・事例をとおして、障がいのある子どもの家族のケアを
　 考える
第3回 　家族の気持ちを聴き、子どもと家族のケアを考える
講演〔岩手県重症心身障害児（者）を守る会副会長・会員〕
　・重症心身障がい児を育てている家族の思い
　・重症心身障害児（者）を守る会の活動
参加者との交流会
　・重症心身障がい児の家族の思いを受け止め、子どもと
  　家族のケアを考える
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表3．研修会の感想
研修会 研修会の感想
【講義】
　・家族との関わり方のポイントを学ぶことができた。あらためて、家族の立場に立って考えることの大切さを感じた
　・家族の立場にたって考えることを忘れないようにしなければいけないと思った
　・自分の対応の振り返りができた。家族もケアの対象という考えで、今後も対応していきたい
　・あらためて家族について考えることができました。DVDでは、実際に起きることと「ドキッ」としました
　　実践にいかしていける研修であった
　・家族への接し方を学べる良い機会であった
　・家族のものの見方を変えるのは本当に難しい。時間をかけて、こちら側の思いを伝えていくことが大切だと
　　思った。自分の価値観を押しつけない
【講義】
　・家族との関係は切り離せないので、家族へのアプローチがすごく大事に感じた
　・家族をサポートするために価値観に注目していたところが、なるほどと思った
　・子どもということで、大人の施設にいるので少し感じが違うようなところもありましたが、共通するところも
　　あった。子どものときからの医療のつながりがあればよい
　・障がい児のケアに欠かせない視点ですが、そこまでできていないことも多いのが現状だと思います
　　家族へ目を向けることの大切さが伝わるとよいなと思った
【グループワーク・交流会】
　・グループワークよかったです。他施設との情報交換、有意義だった
　・他の職場の方々と話ができ、どのような利用者や児がいるかなどたくさん話ができてよかった
　・障がいのある子どもに対して理解のある方、さまざまな経験をされた方と交流をもつことができた
　・他職種の方や、異なる現場の状況をいろいろ話すことができたこと、とても良かった
　・事例をとおして、いろいろな話を聞くことができ、とても勉強になった
　・支援者や当事者、ご家族の交流が深まることはとてもよいと思った
【講演】
　・母親の思いがよくわかる研修会でした。声に出せなかった、会話しているだけでは理解できない深い心の声が
　　聞けて、これからの看護に活かすことができると思った
　・なかなか聞く機会の少ない貴重なお話を聞き、とても色々考えさせられた
　・生まれた時から今までの家族を取りまく環境について学ぶことができて、とてもよい機会になった
　・今まで病院にいる一面しか見ることができなかったので、今後の関わり方や看る視点・視野が広がった
　・普段聞けない障がいのある子どもの家族の思いを聞くことができ、とてもよい研修会だった
　・2名の講演はとても感銘を受け、勉強になった
　・重症心身障害児者を守る会の活動も詳しく知ることができた
　・ご家族の思いやご家族だからこそ感じる問題点などが生の声で聞けてよかった
　・入院中の患児の在宅へ向けたケアをしていたが、在宅へ帰ってからの大変さを知らなかった。今、訪問看護
　　ステーションで働いて、在宅の実際をみて、2人の話を聞いて、心身共に痛みを乗り越えて生活をしているんだと
　　知ることができた
　・訪問看護で医療的ケア児に入っていますが、お母さんの気持ち、今どんな時期なのかを少しわかることが
　　できた。これから医療的ケア児に訪問に入ることがあったら、ぜひ退院前からの訪問を実践できたらと
　　思った
【交流会】
　・他事業所のお考えや悩みなど聞く機会があり、楽しかった
　・他施設の方からのお話で、地域の現状や問題を知れたので、自分でも自分の地域のことを調べてみたい
　・子どもの生まれた時からの気持ちが思い出された
　・先輩方のおかげで今のサービスや通える所があること、とても有難く思った
第1回
〈研修会終了後の
アンケート〉
第2回
〈研修会終了後の
アンケート〉
第3回
〈研修会終了後の
アンケート〉
３　研修会の感想
28 岩手県立大学看護学部紀要22：25−31，2020
表4．研修会への要望
研修会 研修会への要望
第1回
〈事前申し込み〉 　・面会の少ない家族への対応
　・県内の療育の紹介、施設・病院との交流の機会があればよい
  ・障がいのある子どもの家族の心理、受容にむけての支援方法
　・子どもの家族に焦点をあてていただきたい
　・様々な在宅の家族の事例を聴きたい
　・訪問看護ステーションでの障がい児者への関わり
　・一旦家族との関係に亀裂が入った場合の修復の方法
　・他施設との情報交換
  ・小児の在宅ケアを行っている訪問看護ステーションの実情と岩手県の小児在宅における今後の
    展望
  ・在宅の子どもと家族が必要としているサービスは何か
  ・訪問看護の需要と供給
　・岩手県の親の会の活動
〈障がいのある子どもを育てている家族の体験〉
　・実際に施設や在宅で生活されている方のお話を聞きたい
　・複雑なケアを受けている家族の困難さを実際の経験から保護者に話してもらいたい
　・障がいのある子どもの父親の役割について
　・入所（入院）から在宅移行の際の気持ち（必要な支援）
　・在宅生活をしている方が望むサービス（需要と供給のバランス）
〈障がいのある子どもへのサポートや社会資源〉
　・岩手県の資源や全国で先駆的な取り組みを知りたい
　・実際に障がいのある子どもへのサポート、相談、ケアプラン作成をしている方の話を聞きたい
　・家族をサポートするための社会資源を実際にどう利用したら良いか知りたい
　・障がいのある子どものために親へのフォローのいろいろなルート、方法、支援の法的な仕組みを
    詳しく勉強したい
〈さまざまな家族への事例を検討したい〉
　・症例検討会（困難な事例）などしながら、今後の支援の参考にさせていただきたい
　・対応が難しい家族、子どもの受入れができない家族、家族の力が弱い（自らも障がいがある）
   ような家族との関わり方
　・子どもへの関わりが薄い家族へのアプローチの仕方について、いろいろな意見を聞いてみたい
　・日々家族支援で悩むことが多いので、ぜひとも詳しく教えていただく機会がほしい
　・事例で「これをしたからこうなって良い方向に進んでいった」、「これをしたからだめだったから
    こういう方法がいい」というようなことを詳しく知りたい
　・子どもの食事等の発達と親の思いをどのように説明したらよいか、本音で話すための言葉えらび
　・発達障がい児・者との関わり方について
〈障がいのある子どもを育てている家族の体験〉
　・今回と同じように母、父の思いを他の方にも聞いてみたいと思った
　・どんどん家族のお話を聞きたい。どんな支援を考えているか、工夫しているか、いろいろ聞きたい
　・次の子どもができたときの生活がイメージできないので、その話を聴いてみたい
　・訪問看護に、家族は何を求めているのでしょうか
　・ご家族の悩み
〈多施設の支援状況やサービス・制度〉
　・岩手県の現状、県内全域の事業所の受け入れ状況
　・行政の保健師の思いを聞いてみたい
　・障がい児（在宅）をケアする職種それぞれの働きかけ
　・病院の退院支援をしている方の話
　・重症心身障がい児・者の在宅サービス、具体的な短期入所、レスパイトケア、デイケアについて
　　教えていただきたい
　・障がい児（者）に関する制度（手帳・助成等）
〈研修会の広報の方法について〉
　・もっといろいろな方法で研修会があることを広められるといいのになと思った
第1回
〈研修会終了後の
アンケート〉
第2回
〈事前申し込み〉
第2回
〈研修会終了後の
アンケート〉
第3回
〈研修会終了後の
アンケート〉
４　研修会への要望
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Ⅳ．研修会の実際
１．第1回研修会
　事前申し込みの研修会の要望のなかに，面会
が少ない家族への対応についての関わりがあっ
た．そこで，第1回の研修会テーマは「家族と
の関係づくりに困っていませんか？～家族の気
持ちを考える～」とした．参加者は11名であり，
参加施設は医療型障害児入所施設6名（54.5％），
訪問看護ステーション4名（36.4％），事業所1
名（9.1％）であり，参加者の職種は，看護師
10名（90.9％），作業療法士1名（9.0％）であった．
　研修会の内容は，①家族とは何か，②家族ア
セスメント，③家族との関係づくりとした．
　「家族とは何か」では，家族の定義や特性，
身近なまんがの登場人物を取り上げ，さまざま
な家族や家族の関係性について説明した．「家
族アセスメント」では，中野（2004）の家族エ
ンパワメントモデルの家族アセスメントの視点
を示し，とくに，家族の価値観・信念，家族の
力を意識することについて説明した．「家族と
の関係づくり」では，事前申し込みの要望にあ
がっていた「面会の少ない家族の対応」につい
ての事例をあげ，家族の立場に立つことと，家
族の反応を観察することを強調し，看護師の価
値観に気づき，家族が自分自身で答えを出せる
ようにすることを説明した．
　研修会終了後のアンケートには，「あらため
て家族について考えた」，「自分の対応について
振り返った」と，日々の家族との関わりを振り
返り考え，「家族のものの見方を変えるのは難
しい」，「家族の立場になって考えたい」という
感想があった．参加者は家族の立場にたち，家
族の行動や感情の根底にある家族のものの見方
について考えることの大切さを実感していた．
２．第2回研修会
　第1回の研修会終了後のアンケートに，「県内
の療育の紹介，施設・病院との交流の機会があ
ればよいですね」という意見もあった．その他，
「障がいのある子どもの家族の心理」，「様々な
事例を聴きたい」，「訪問看護ステーションにお
ける障がい児者への関わり」があった．
　アンケートのなかの「障がいのある子どもの
家族の心理」，「様々な事例を聴きたい」という
要望から，第2回の研修会テーマは「障がいの
ある子どもの家族との関わりにいきづまってい
ませんか？～家族の気持ちを聴く～」とした．
研修会の講義では，岩手県の重症心身障がい児
と医療の現状，障がいのある子どもへの家族の
思いを説明し，「県内の施設・病院との交流の
機会があればよい」というアンケートの要望か
ら，在宅ケアの必要な子どもの家族に関する事
例をあげ，参加者とのグループワークと交流会
を行った．
　参加者は33名であり，参加施設は医療型障害
児入所施設17名（51.5％）と半数を占め，事業
所8名（24.2％），大学病院NICU病棟7名（21.2％）
であった．参加者の職種は，看護師24名（72.7％）
と7割を占めていたが，保育士3名（9.1％），療
養介助専門員3名（9.1％），医師2名（6.1％）と，
看護師以外の多職種の参加があった．交流会で
は，事例をとおして，大学病院NICU病棟と医
療型障害児入所施設の連携，医療型障がい児入
所施設間の連携，岩手県内の障がいのある子ど
もと家族への支援に関するコーディネートの状
況について意見交換した．また，参加者個々が
体験した重症心身障がい児の家族の思いについ
ても語っていた．
　研修会終了後のアンケートでは，「家族への
アプローチ」や「家族へ目を向けることの大切
さ」を実感しつつも，「そこまでなかなかでき
ない現状」を振り返っていた．交流会について
は，「他職種の方や異なる現場の状況を話すこ
とができた」，「障がいのある子どもに対して理
解のある方，さまざまな経験をされた方と交流
ができた」，「他施設との情報交換が有意義でし
た」と，参加者はさまざまな施設の多職種と交
流し，子どもや家族における支援の状況を情報
共有していた．
３．第3回研修会
　第2回の研修会終了後のアンケートから，在
宅で生活している家族の体験を聞きたいという
要望から，第3回の研修会テーマは「家族の気
持ちを聴き，子どもと家族のケアを考える」と
し，岩手県重症心身障害児（者）を守る会の在
宅部門の責任者と医療的ケアのある子どもを育
てている母親の講演を行った．参加者は22名
であり，参加施設は医療型障害児入所施設6名
（27.3％），訪問看護ステーション7名（31.8％），
事業所4名（18.2％），保育園1名（4.5％）であっ
た．参加者の職種は，看護師24名（68.2％），
保育士2名（9.1％）であり，その他に，障がい
のある子どもの家族が1名参加した．この家族
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は，事業所に掲示された研修会のポスターを閲
覧し，研修会に参加した．
　研修会の講演は，在宅で障がいのある子ども
を育てた母親が，子どもの出産，退院し在宅で
生活し現在に至るまでの実際に体験した各期の
思いやサポート状況について語った．そのあと
の交流会では，講演で体験を語った母親を交え
て，さまざまな施設の多職種と家族が，講演の
感想や日々のケアについて途切れることなく活
発な意見交換が行われた．
　研修会後のアンケートでは，「家族の深い心
の声を聞くことができた」，「家族だからこそ感
じる問題点」，「生まれた時から今までの家族を
取りまく環境について学んだ」と，参加者は普
段なかなか聞くことのできない家族の思いを受
け止め，参加者が日々のケアを考える機会と
なっていた．
Ⅴ．研修会の成果とまとめ
１．障がいのある子どもと家族に携わる多施設
の専門職をつなぐこと
　障がいのある子どもと家族は，生まれてから
在宅で生活しているなかで，多施設の専門職と
関わる．多施設にはNICU病棟から小児科外来，
訪問看護ステーション，児童発達支援事業，障
がい児入所施設，日中一時支援事業など，子ど
もの治療やリハビリテーション，発達支援，家
族へのレスパイトケアがあり多岐にわたる．家
族はその多施設の専門職と関わっているが，多
施設の専門職はお互いがどのような支援の方向
性をもち，子どもと家族に関わっているかを把
握しきれていない．また，その施設には継続的
な関わりをしている施設もあれば，限定された
時期の関わりの施設もある．
　障がいのある子どもと家族には，子どもの成
長発達や家族の状況に合わせ，医療や福祉職な
どの多職種がお互いの考えを理解し尊重しなが
ら行う総合的かつ継続的なトータルケアが重要
である（浅倉，2017）．小児在宅の場合，高齢
者と異なり子どもと家族に必要な支援の調整役
割が明確化されておらず，地域の支援体制も目
まぐるしく変化し，多施設をつなぐ子どもと家
族へのトータルケアが充実していない現状にあ
る．
　今回の研修会における参加者との交流会は，
お互いの支援状況とともに，そのときの子ども
と家族の状況についても共有していた．研修会
終了後のアンケートに，「岩手県の資源や全国
の先駆的な取り組みを知りたい」，「実際に障が
いのある子どもへのサポート，相談，ケアプラ
ン作成をしている方に話を聴きたい」があっ
た．研修会において参加者は，岩手県の障がい
のある子どもと家族への支援をどうにかしたい
というお互いの共通した目標を共有できたと考
える．
　また，研修会では障がいのある子どもを育て
ている家族の思いに関する講義や，家族の体験
についての講演を聴いた．著者の多職種の協働
に関する先行研究（2015）では，家族支援の方
向性を統一するためには，親の心理状態や家族
の状況を把握することが重要であることが報告
されている．多施設をつなぐためには，まず家
族からの子どもと家族の状況や子育てへの思い
を共有することが大切であり，そのことにより，
地域における障がいのある子どもと家族へ支援
の目標も共有していくのではないかと考える．
２．子どもと家族を主体とした研修会への取り
組み
　研修会では，子どもと家族を主体とした研修
会のテーマを企画してきた．第1回では，著者
が家族アセスメントや家族との関係づくり，第
2回は岩手県の重症心身障がい児と医療の現状，
障がいのある子どもを育てている家族の思いに
ついて講義した．そして，第3回は，在宅で子
どもを育てている障がいのある子どもを養育し
ている家族に，子どもが生まれてから今までの
家族の思いについて語っていただいた．
　研修会に参加した専門職は，日々の子どもへ
のケアにおいて家族と関わる機会があり，その
ときの子どもの状態について家族の考えを聞き
ながら，日々のケアについてやりとりがある．
しかし，子どもと家族が現在に至るまでどのよ
うな状況で，どのような思いであったかじっく
り話を聴く機会は少ない．参加者の感想のなか
に「家族の深い心の声を聴くことができた」と
あった．家族の行動，ライフスタイルの基礎と
なるものに信念（ものの見方・考え方）がある．
家族看護では，家族の行動や選択は信念から引
き出され，信念は問題解決の鍵になると言われ
ている（森山，2001）．子どもが生まれたとき
から現在に至るまでの思いや，そのときに専門
職に抱いた思いを実際に家族から聴くことで，
参加者は，家族が子どもへの治療やケアの方向
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性を決めてきた根拠や信念を理解する手がかり
になったと考える．
　医療チームが子どもや家族を尊重し，情報
共有，参加，協働というパートナーシップを
築き，生活の質や安全，セルフケアを保障す
るPatient-and Family-Centered Care（PFCC）
という理念がある（Mastro，2014）．専門職は
家族とともに子どもの状態や家族の状況を考
え，子どもの治療やケアについて決めていくこ
とが重要とされている．今回の障がいの子ども
の家族の思いを考え，家族の日々の生活の体験
を聴く子どもと家族を主体とした研修会によ
り，参加者が施設や事業所で行なう日々のケア
のなかで，家族の深い心の声を意識したケアに
つながっていくことを期待したい．
Ⅵ．今後の課題
　この研修会は多施設で働く専門職が障がいの
ある子どもと家族のケアに向けて協働し主体性
や動機づけを促進するために，研修会企画に参
加者の考えを反映し，参加者とともにつくりあ
げる会としていた．研修会後の感想や要望から，
交流会により多施設のつながりができ，障がい
のある子どもと家族のケアへの視点が広がった
のではないかと考える．今後も，障がいのある
子どもと家族や多施設のさまざまな専門職が参
加できるように，参加者とともに企画と広報に
ついて工夫していきたい．
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